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RESUMEN

Alrededor de 400.000 nifios son diagnosticados de cancer cada afio. Aunque es poco
frecuente en comparacion con las cifras de diagnostico que se manejan en adultos, el
cancer infantil impactara no solo en el nifio y en todas sus esferas, sino también en sus
padres, madres, cuidadores principales y familia en general.

La vida de los padres con un hijo diagnosticado de cancer se vera alterada desde el
momento del diagnéstico, o incluso desde antes de que llegue, debido a las multiples
visitas al médico que suelen sufrir estos nifios antes de recibir la noticia.

Su prioridad desde ese momento sera centrarse en la enfermedad de su hijo,
enfrentandose a numerosos desafios emocionales, sociales y financieros.

Para hacer frente al cancer, padres y madres pondran en marcha estrategias de
afrontamiento para gestionar el estrés y la ansiedad que esta nueva situacion causara
en muchos de ellos. Aungque supondra una labor complicada, con la red adecuada de
apoyos y recursos, podran encontrar la manera de sobrellevar esta situacion.

PALABRAS CLAVE

Cancer infantil, impacto, padres, salud mental, psicoldgico, aceptabilidad, estrategias de

afrontamiento y resiliencia.

ABSTRACT

About 400,000 children are diagnosed with cancer each year. Although it is rare,
compared to figures handled in adults, childhood cancer will impact not only the child
and all its areas, but also parents, primary caregivers and family in general.

The life of parents with a child diagnosed with cancer will be altered from the moment of
diagnosis, or even before it arrives, due to the multiple doctor visits that these children
usually suffer before receiving the news. Their priority from that moment will be to focus
on their child’s illness, facing numerous emotional, social and financial challenges.

To deal with cancer, parents will implement coping strategies to manage the stress and
anxiety that this new situation will cause in many of them. Although it will be a difficult
task, with the right network of supports and resources, they will be able to find a way to
cope with this situation.

KEY WORDS

Childhood cancer, impact, parents, mental health, psychological, acceptability, coping

strategies y resilience.
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1. INTRODUCCION

1.1 CANCER INFANTIL

El cancer se define como la proliferacion incontrolada de células que pueden invadir los
tejidos circundantes y diseminarse a otras partes del cuerpo. La capacidad de invadir
otros tejidos es lo que caracteriza el comportamiento de las células cancerosas, que
difiere del de las demas células (1). El cancer puede afectar a cualquier persona
independientemente de la etapa de la vida en la que se encuentre, incluida la infancia,

y puede surgir en cualquier parte del cuerpo (1,2).

1.1.1 EPIDEMIOLOGIA

Se calcula que alrededor de 400.000 nifios y adolescentes de entre 0 y 19 afios padecen
cancer cada afio. Aunque un 80% de los nifios se curan en los paises desarrollados, el
cancer infantil es también la primera causa de muerte en muchos de ellos. Entre los
canceres infantiles mas comunes se encuentran, las leucemias, los tumores cerebrales,

los linfomas, los neuroblastomas y los tumores de Wilms, entre otros (2,3,4).

1.1.2 TRATAMIENTOS

Los tratamientos para el cancer infantil han avanzado y mejorado con los afios, pero
afrontar un diagnéstico de cancer en la familia no deja de ser complicado.

Hay una amplia variedad de tratamientos contra el cancer y los tipos de tratamiento
dependeran del tipo de cancer y del momento en el que se diagnostique, principalmente.
Los tratamientos mas comunes son: cirugia, quimioterapia, radioterapia o inmunoterapia
(5,6).

La inmunoterapia desarrollada en los ultimos afos, por ejemplo, ha demostrado utilidad
frente a la leucemia linfoblastica aguda en nifios, y la terapia con inhibidores selectivos
de NTRK, BRAF, ALK en tumores sdlidos, por lo tanto, ha demostrado eficacia en varios

tumores infantiles (5,7,8).

1.1.3 EFECTOS SECUNDARIOS

Los efectos secundarios que produce el tratamiento para acabar con el cancer pueden

ser inmediatos, a corto plazo, tardios o a largo plazo.
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Los efectos secundarios inmediatos causados por el tratamiento pueden ser la alopecia,
la fatiga, diarrea, nauseas y vémitos o0 anemia, entre otros. Ademas, existen los efectos
secundarios a largo plazo, que son aquellos que pueden afectar al superviviente de

cancer afos después de su tratamiento (9,10).

Una vez que el nifio es dado de alta en su proceso de enfermedad, sigue requiriendo un
plan de cuidados y un seguimiento exhaustivo con el que se pretende evitar la
recurrencia del cancer o diagnosticarla lo mas pronto posible, dar apoyo e informacion
sobre los efectos secundarios duraderos o efectos tardios, recomendar conductas
saludables que impliquen la nutricion y el ejercicio fisico, asi como prestar apoyo

psicosocial o interconsultas con otros especialistas (5,9).

Entre los efectos secundarios tardios mas comunes estan futuras recidivas de cancer;
la infertilidad; problemas cardiacos; problemas en los huesos, articulaciones o tejidos
blandos; problemas en el aprendizaje, memoria y atencion o problemas de salud bucal

y visual, entre otros (11,12).

1.2 DIAGNOSTICO DE CANCER EN LA FAMILIA

Aunque el nifio es el principal implicado, es muy dificil para los padres afrontar un
diagnéstico asi, ya que desencadena una serie de desafios emocionales y psicoldgicos
para ellos, y la mayoria sienten emociones negativas como la ansiedad o la culpa

cuando conocen la noticia (7,13).

Se ha estudiado que familias con un buen funcionamiento, cohesion, expresividad,
apoyo y con menos conflictos familiares, favorecen la adaptacion del nifio a su
enfermedad. Sin embargo, los padres de nifios con cancer tienen mayor probabilidad de
sufrir algun trastorno mental en comparacion con los padres de hijos sanos.

En afadido, en un estudio sobre la evaluacion del factor de riesgo “depresién”, el 60.4%
de los padres de nifios con un diagnéstico de cancer infantil mostraba sintomas
depresivos (7,13,14).

La carga al cuidador es un concepto que engloba las emociones y situaciones que
experimenta una persona cuando cuida a un ser querido que esta sufriendo una

enfermedad cronica o con alta mortalidad (13).
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En alusiéon a lo comentado anteriormente, cuando se hace referencia al cancer infantil
en un contexto de normalidad, se entiende a los padres como los cuidadores principales.
La familia tiene un papel fundamental a la hora de brindar apoyo al nifio y la atencion
que recibe el mismo, esté directamente relacionada con la forma de manejar la situacién

por parte de sus figuras paternales (13,15).

A pesar de los contratiempos y situaciones que se ven obligados a atravesar, la mayoria
de las familias son capaces de hacer frente a los cambios y superarlos, lo que impactara

de forma positiva en la adaptacion del nifio a la enfermedad (16).

Las estrategias de afrontamiento mas empleadas por los padres son las que se centran
en el problema en términos de autoeficacia, cambios de comportamiento o apoyo social.
Por otra parte, las estrategias de afrontamiento centradas en las emociones estan mas
relacionadas con la religion y sus préacticas (7).

Las estrategias de afrontamiento evitativas son las menos empleadas, e incluyen la

negacion y omision de los pensamientos relacionados con la enfermedad de sus hijos

(7).

A lo largo de la revisién se explorara cémo la noticia del diagndstico impacta en la salud
mental de los padres, examinando las distintas dimensiones emocionales que surgen
durante el largo proceso de enfermedad. Analizaremos las estrategias de afrontamiento
gue utilizan para hacer frente a esta situacion, asi como los factores que influyen en la

adaptacion psicolégica de los padres.

1.3 JUSTIFICACION

El cancer infantil es una enfermedad que afecta a miles de nifios cada afio en todo el
mundo. Si bien es cierto que las cifras de supervivencia han ido aumentando a lo largo
de los afios, el diagnostico de cancer infantil involucra, no solo al nifio, sino también a
la familia (15).

El diagnéstico de cancer infantil supone un momento de shock para las familias, que
atraviesan diferentes etapas de crisis: tratamiento, la vuelta al colegio y la rutina familiar

o social, citas médicas, recidivas, metastasis o muerte.

Los padres atraviesan situaciones que van desde el shock, la negacion o la busqueda

de sentido, hasta la aceptacion y compromiso con el cuidado del nifio (16).
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2. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GENERAL

Describir los principales factores que impactan psicolégicamente y en la calidad de vida
de los padres ante el diagnéstico de cancer de sus hijos y durante la progresion de la

enfermedad.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Examinar las estrategias de afrontamiento utilizadas por los padres de nifios con
cancer para abordar a la situacion.
- Evaluar los efectos psicolégicos en los padres de nifios con cancer, centrandose

en el estrés, la depresion o la ansiedad.

3. METODOLOGIA

3.1 PREGUNTA PICO

La pregunta PICO: ¢(Como es el impacto psicoldgico de los padres ante el diagnostico

de céncer infantil de sus hijos?

- Poblacién: padres, madres o cuidadores de nifios con cancer

- Intervencion: factores que impactan psicolégicamente en los padres y etapas
que atraviesan

- Comparacion: no se estudia

- Resultados: impacto en la calidad de vida de los padres y madres de nifios con
diagnéstico de cancer, las diferencias entre padres y madres y estrategias de

afrontamiento utilizadas por su parte.

3.2 DISENO DEL ESTUDIO

Se realiz6 una revision sistematica de la literatura siguiendo las directrices PRISMA.
Se realiz6 una busqueda sistematica en las bases de datos Pubmed, Scopus y

Cochrane desde diciembre de 2023, y se actualiz6 a abril de 2024.

Para ello se desarrollé una estrategia de busqueda empleando los términos MeSH y

palabras claves unidas por operadores booleanos.
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L NTH ” LI T

Las palabras claves empleadas fueron “childhood cancer”, “impact”, “parents”, “mental

health”, “psychological”’, “acceptability”, “coping strategies” y “resilience”.

Tabla 1. Estrategias de busqueda y articulos recuperados en las bases de datos
utilizadas

BASES DE DATOS | PALABRAS CLAVE

Pubmed (“parents” [Title/ Abstract] AND “impact” [Title/ Abstract] AND
“psychological’ [Title/ Abstract] AND “childhood cancer” [Title/
Abstract])

29 resultados
Filtros:

e Publicados en los ultimos 10 afios

e Publicados en inglés, en espafol o en portugués
Pubmed (“cancer” [Title/ Abstract] AND “parents” [Title/ Abstract] AND
“mental health” [Title/ Abstract])
131 resultados

Filtros:

e Publicados en los ultimos 10 afios

e Publicados en inglés, en espafiol o en portugués
Pubmed ((parents) AND ("childhood cancer"”) AND (resilience)) AND
(psychological))

29 resultados
Filtros:
e Publicados en los ultimos 10 afios

e Publicados en inglés, en espanol o en portugués

Scopus ("mental health" [Article title] OR "psychological impact" [Article
titte] AND “parents” [Article title] AND "childhood cancer”
[Article title])
5 resultados
Filtros:

e Publicados en los ultimos 10 afios

e Publicados en inglés, en espanol o en portugués
Scopus ("mental health" AND "parents" AND "childhood cancer" AND

"acceptability"” AND "coping strategies")
52 resultados
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Filtros:
e Publicados en los ultimos 10 afios

e Publicados en inglés, en espanol o en portugués

Cochrane

("mental health" [keyword] AND "parents" [keyword] AND
"childhood cancer" [keyword])
1 resultado
Filtros:
e Publicados en los ultimos 10 afios

e Publicados en inglés, en espafiol o en portugués

3.3 SELECCION DE LOS ESTUDIOS

En primer lugar, se realizd un cribado de los articulos que nos proporcionaron las bases

de datos con la lectura de los titulos. De los que se consideraron potencialmente

relevantes para nuestro estudio se ley6 el resumen y en base a esto, se seleccionaron

aquellos para la lectura a texto completo.

La seleccién definitiva de los estudios incluidos se realizé atendiendo a los siguientes

criterios de inclusién/exclusion.

CRITERIOS DE INCLUSION

e Articulos en espanol, inglés o en portugués.

e Estudios que traten el impacto psicolégico y estrategias de afrontamiento en los

padres cuyos hijos reciben un diagnéstico de cancer.

e Estudios en los que los padres estén incluidos como participantes del estudio.

3.3.2 CRITERIOS DE EXCLUSION

e Estudios en idiomas diferentes al inglés, al espafiol o al portugués.

e Estudios que hablen del cancer en adultos.

e Articulos de opinion y reflexion.

o Revisiones sistematicas, revisiones de alcance o marcos conceptuales.

La busqueda estuvo limitada por el afio de publicacion de los estudios, desde hace diez

afos (2014), hasta la actualidad (2024), por el idioma (inglés, espafiol o portugués), por

el tipo de estudio y por el propio contenido de los estudios.
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4. RESULTADOS
4.1 RESULTADOS DE LA BUSQUEDA

[
-S Records identified from*: Records removed before
.8 Pubmed (n = 189) screening:
= Scopus (n =57) Duplicate records removed
5 Cochrane (n=1) (n= 4)
©
)
Records screened Records excluded**
(n=243) (n =196)
Reports sought for retrieval Reports not retrieved
= (n=47) No full access (n = 17)
c
()
(0]
a i
n
—— Reports excluded:
Reports assessed for eligibility pRevisiones sistematicas
(n=30) (n=7)
No tratan el tema propuesto
(n=1)
Publicado antes de 2014
(n=1)
|
2
S Studies included in review
S (n=21)
c

Figura 1. Diagrama de flujo

Elaboracion propia a partir de Page et al. (17)
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4.2 CARACTERISTICAS DE LOS ESTUDIOS

Tabla 2. Resultados de los estudios incluidos

Universidad
Europea

Escalas y
Autor, afio, Numero de cuestionarios para Objetivo del Principales resultados
Titulo pais participantes | la valoracion de los estudio
padres
Providing Wakefield et 56 PedsQL Family Comparar Los padres de Cascade no informaron
Psychological al. 2021 participantes Impact Module “Cascade”, una | mejoras en la calidad de vida, la ansiedad, la
Support to (Australia) (disefiada para intervencion  de | depresion, la comunicacion, la preocupacion
Parents of medir el impacto | videoconferencia | por la salud de sus hijos, las actividades
Childhood de las condiciones | grupal basada en | diarias, la autonomia de los padres o el miedo
Cancer de salud cronicas | los principiosdela | a la recurrencia del cancer, en comparacion
Survivors: infantiles en los TCC conun grupo | con el grupo de apoyo de pares o los padres
‘Cascade’ padresyen la de padres que | en lista de espera.
Intervention unidad familiar), reciben apoyo | Cascade no mejoré significativamente la
Trial Results EQ-5D-RL Y entre pares, sin | calidad de vida de los padres.
and Lessons for PedsQL parent- | terapia cognitivo
the Future proxy conductual.
Existe un tercer
grupo que recibio
los cuidados
estandar antes de
ser asignado a
cascade o al
grupo de apoyo
por pares.
Hispanic/Latinos | Ochoa et al. 160 Escala de Averiguar si la | No hubo diferencias en las puntuaciones de
and non- 2023 participantes | Depresion (CES-D) | etnicidad hispana | los sintomas depresivos y el estrés percibido
Hispanic whites’ (Estados (incluidos con el validado 20- | tiene efectos | entre los padres los hijos supervivientes de
childhood Unidos) padres e hijos) item Centro de moderadores en | cancer. Los andlisis bivariados demostraron
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cancer survivors
and parents: a
dyadic analysis
of coping
resources and
mental health

Estudios
Epidemiol6gicos y
la Escala de estrés
percibido, el estrés

se evalué
utilizando la
version validada de
4 elementos de la

la asociacion
entre los recursos
para enfrentar los
sintomas
depresivos y el
estrés percibido
en las diadas.

correlaciones significativas de medio a grande
entre los CCS y las variables de estudio
notificadas. Los padres hispanos reportaron
niveles mas bajos de apoyo social, niveles
mas altos de religiosidad y espiritualidad, y
mayores puntajes de sintomas depresivos
gue los padres no hispanos.

PSS
Enduring Barrett et al. 33 Establecer las | La necesidad percibida de apoyo psicologico
psychological 2020 participantes principales para los miembros de Ila familia fue
impact of (Irlanda) (15 necesidades reiteradamente expresada por los
childhood sobrevivientes, psicolégicas de | supervivientes y sus padres.
cancer on 18 padres) los adultos | Los propios padres describieron altos niveles
survivors and sobrevivientes de | de angustia durante el diagnostico y
their families in cancer infantil que | tratamiento de su hijo.
Ireland: A viven en Irlanda. | Los participantes describieron multiples
national desafios en el acceso al apoyo psicologico, ya
gualitative study sea durante o después del tratamiento del
cancer ya que no se les ofrecié apoyo en el
momento del diagnéstico.
Concerns Lundgren et 73 Mini-International | Desarrollar una | Los padres describieron que durante el
experienced by al. 2022 participantes Neuropsychiatric | intervencion  de | tratamiento del nifio todas las metas de la vida
parents of (Sweden) (26 padres, 47 | Interview version | autoayuda se centraron en un resultado del tratamiento,
children treated madres) 7.0.0 basada en terapia | y después de que el tratamiento termino, a los
for cancer: A cognitiva padres les resultd¢ dificil identificar nuevas
qualitative study conductual de | metas.
to inform baja intensidad | Se describieron sintomas depresivos y
adaptations to administrada por | cambios de humor negativos, y se
an internet- Internet (EJDeR) | identificaron preocupaciones relacionadas
administered, y examinar la | con la productividad financiera y laboral.
low-intensity viabilidad y
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cognitive
behavioral

therapy
intervention

aceptabilidad con
un ensayo de
viabilidad de wun
solo brazo
(ENGAGE).

Se identificaron diferencias en sus relaciones
personales, no sintiéndose comprendidos por
el resto de la familia en muchas ocasiones, y
con dificultades para mantener o retomar la
vida social.

Experimentaron sintomas de estrés y se
consideran mas sensibles al mismo que antes
de que su hijo estuviera enfermo. Por ultimo,
los padres reportaron sentimientos elevados
de preocupacion y/o ansiedad sin poder
identificar una razon.

Psychotropic
medication use
in parents of
survivors of
adolescent
cancer: A
register-based
cohort study

Wikman et al.
2022
(Suecia)

23.191 padres
(2323 padres
de nifios
sobrevivientes
de cancery
29.868 padres
de nifios
sanos)

Investigar el uso
de medicamentos
psicotropicos en
padres de
sobrevivientes de
cancer
adolescente
desde la fase

aguda post-
diagnostico y
hasta 2 afos
después del

diagnéstico de
cancer.

El uso de cualquier medicacién psicotrdpica
aumento6 en las madres desde el indice hasta
los 2 afios después del indice, pero no entre
los padres.

Los padres tuvieron un mayor riesgo de usar
ansioliticos e hipnoéticos/sedantes durante los
primeros 6 meses después del diagnéstico del
nifo, en comparaciéon con las madres. No
obstante, las madres también tuvieron un
riesgo alto de uso de ansioliticos e
hipnéticos/sedantes durante este periodo.
Las madres que no habian recibido
prescripcion de medicacion psicotropica
durante los primeros 6 meses tuvieron un
mayor riesgo de uso de antidepresivos desde
los 6 meses hasta los 2 afos después del
diagnéstico del nifio, mientras que aquellas
que habian recibido una prescripcion de
medicacién psicotropica durante los primeros
6 meses no tuvieron ningun mayor riesgo de
prescripcion adicional de medicacion
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En los padres que habian recibido una
prescripcion temprana, se observé un mayor
riesgo de uso de ansioliticos a partir de los 6
meses después del diagndstico de cancer del
nifio.

Survey among
Parents of
Children with
Cancer

Scale)

ansiedad entre los
padres de nifios
iranies con
cancer.

Factors Hill et al. 85 Parent Intervention | Identificar tipos de | EI 50% de las madres utiliz6 medicamentos (n
associated with 2023 participantes Survey, Child intervenciones = 43); la utilizacion fue baja entre los padres
mental health (Estados Behaviour utilizadas por | (17%, n =9) y hermanos (5%, n = 4).
service use Unidos) Checklist (CBCL) y | familiares en | Las madres y hermanos con mas problemas
among Adult Self Report | duelo y examinar | totales utilizaron mas servicios.
families (ASR) las asociaciones | La edad del nifio fallecido en el momento de
bereaved by con factores | la muerte se asocié significativamente con el
pediatric cancer demograficos vy | total de servicios utilizados (b = 0,052, p =
médicos, asi | 0,022). Entre los padres, la regresion general
como examinar | fue significativa, R 2 =0,216, F (3, 49) = 4,492,
las p = 0,007; la raza y los afios de educacion se
asociaciones asociaron significativamente con el total de
entre laangustiay | servicios utilizados (b =0,750,p=0,030y b =
el uso de | 0,154, p=0,010). Entre hermanos, en general
intervenciones la regresion fue significativa R 2 = 0,088, F (2,
entre familias en | 80) = 3,867, p = 0,025; mayores problemas
duelo. totales fueron asociado significativamente con
el total de servicios utilizados (b = 0,012, p =
0,007).
Anxiety and Rahmani et 148 Cuestionario HADS | Evaluar los | Casiel 41,2% (n =61) y el 32,4% (n = 48) de
Depression: A al. 2018 participantes (Hospital Anxiety | niveles de | los participantes tenian sintomas clinicos de
Cross-sectional (Irén) and Depression depresion y | ansiedad y depresion (puntuacion =211),

respectivamente.

No hay diferencias significativas entre la
media de las puntuaciones de ansiedad y
depresién de madres y padres.
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No hubo diferencias significativas entre la
puntuacion de ansiedad y la educacion y el
trabajo de los padres, el tipo de tratamiento
meédico, el tipo de cuidador y la educacion del
nifio. Sin embargo, si que hubo una diferencia
significativa entre la media de Ilas
puntuaciones de depresion segun el trabajo
del padre (P = 0,041) y el tipo de cuidador (P
=0,026).

Resilience and
its Predictors
among the
Parents of
Children with
Cancer: A
Descriptive-
Correlational
Study

Habibpour et
al. 2019
(Iran)

400 padres
(263 madres y
137 padres)

Connor-Davidson
Resilience Scale

Evaluar la
resiliencia y sus
predictores entre
los padres de
nifilos con cancer.

La resiliencia tuvo relaciones significativas
con el género de los nifios (P = 0,023), la
duracién de la enfermedad del cancer (P =
0,003), el género de los padres (P =0,001), la
situacion financiera (P <0,001) y el nivel
educativo de las madres (P = 0,006), la
situacion laboral de las madres (P = 0,003) y
la situacion laboral de los padres (P = 0,001).
Sin embargo, no tuvo relaciones significativas
con el tipo de malignidad (P = 0,50), lugar de
residencia (P = 0,389), nivel educativo de los
padres (P = 0,093), niumero de hijos (P = 0,99)
y edad de los nifios afligidos (P = 0,181).

Los predictores mas significativos de
resiliencia fueron el estado financiero, el sexo
de los padres, la situacion laboral de los y el
sexo de los nifios. Estos predictores
representaron el 23%, 14%, 13% y 12%,
respectivamente, de la varianza de la
resiliencia.

Acceptability
and feasibility of
an e-mental

Wakefiled et
al. 2016
(Australia)

47
participantes

12-item California
Psychotherapy
Alliance Scale-

El objetivo de este
estudio fue
evaluar la

La estructura de Cascade parecia factible a
los participantes: el 40% de los padres (n=12)
indicé que las tres sesiones semanales, de 2
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health
intervention for
parents of
childhood
cancer
survivors:
“Cascade”

Group short
version (CALPAS-
G), Youth
Satisfaction
Questionnaire
(YSQ), 37-item
Quality of Life
(QoL)-Family
Caregiver Tool,
Depression Anxiety
Stress Scale Short
Form (DASS-21),
22-item Fear of
Recurrence
Questionnaire-

viabilidad y
aceptabilidad de
“Cascade”. una
intervencion  de
terapia cognitivo-
conductual grupal

en linea,
impartida por un
psicologo en
directo, para

ayudar a los
padres de nifios
que han
completado el
tratamiento contra

horas, eran apropiadas, con 11 padres (37%)
indicando que valorarian més sesiones. Seis
padres (23 %) indicaron que no habia
preferencia por la duracién de la sesién. En
general, se observé buena adherencia a la
intervencion.

Los datos de YSQ indicaron que los padres
estaban muy satisfechos con Cascade y que
saldaba sus necesidades.

Los padres definieron Cascade como un foro
‘no amenazante” y “honesto” que les
proporcionaba un contexto para la reflexion y
el procesamiento, y fomentd la compresion de
que “no estaban solos”.

diagnosticados
con cancer; y las
asociaciones

Family Membery | el cancer.
subescalas de
McMaster Family
Assessment
Device.
Health-related | Morhun et al. 35 Parenting Stress | Examinar la | De los participantes que respondieron (n =
quality of life 2020 participantes Index-Short Form | calidad de vida | 34), 2 (5,9%) informaron haber experimentado
and well-being (Canadd) (33 madresy 2 (PSI-SF), relacionada con la | estrés parental total en el rango clinico, y 6
in parents of padres) Posttraumatic salud (HRQOL), | (17,6%) tuvieron un resultado de 10 o menos
infants and Stress Disorder el estrés y la|en la puntuacion de respuesta defensiva
toddlers with Checklist del DSM- | angustia dentro del rango PSI-SF, indicando que
cancer 5, Brief Symptom | psicolégica en | podrian haber respondido de manera
Inventory y 36-Item | padres de nifios | defensiva.
Short Form Survey | pequefios (0 a 4 | De los participantes que respondieron (n =
(SF-36). afos) 33), 6 (18,2%) informaron haber

experimentado estrés postraumatico y 7
(21.2%) reportaron haber experimentado
angustia psicolégica.
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entre el | En comparacion con la poblacién normal, la
funcionamiento calidad de vida de los padres de nifios con
psicosocial de los | cancer fue menor en 4 de los 8 dominios,
padres y las |incluida la vitalidad, la salud mental, la
caracteristicas del | limitacibn de  roles emocionales vy
tratamiento percepciones de la salud general.
infantil.
Mental health Liu et al. 16.199 madres Estudiar la salud | En el quinto afio antes del diagndstico, las
outcomes in 2023 (2.852 con un mental a corto y | tasas de contactos hospitalarios por
parents of (Suecia) hijo con cancer largo plazo entre | trastornos de salud mental fueron de 4,59
children with a y 13.347 con los padres de | casos por 100 personas-afio en padres de
cancer hijos sanos) y nifos con cancer | nifios con cancer, 3,65 en las comparaciones
diagnosis in 15.708 padres y examinar si los | emparejadas, 5,58 en madres de nifios con
Sweden: a (2.769 con un resultados varian | cancer y 5,61 en las comparaciones
nationwide hijo con cancer entre lamadrey el | emparejadas.
cohort study y 12.939 con padre. En el séptimo afio después de la fecha indice,
hijos sanos) las tasas fueron de 12,57 en padres de niflos
con cancer, 9,59 en padres de comparaciones
emparejadas, 18,66 en madres de nifios con
cancer y 13,27 en madres de comparaciones
emparejadas.
El estudio encontré que, en comparacion con
los padres compatibles, tanto las madres
como los padres de nifilos con cancer
experimentaron una tasa mas alta de
trastornos de salud mental.
Health service Hsu et al. 190 Eight-item Patient- | Investigar la | Los padres de los sobrevivientes tenian mas
and medication 2021 participantes Reported naturaleza y el | probabilidades de informar haber accedido a
use of parents (Australia) (55 padres de Outcomes alcance del uso | servicios de salud mental en los Ultimos seis
of childhood nifos con Measurement de atencion | meses en comparacion con los padres de
cancer cancer, 135 | Information System | médica y | comparacion.
survivors: a (PROMIS), medicamentos
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controlled
comparison
study

padres de
nifios sanos)

Depression Short
Form y seven-item
PROMIS Anxiety
Short Form

por parte de los
padres de nifios
sobrevivientes de
cancer en relacion
con un grupo de
comparacion y
examinar si los
factores
demograficos o
relacionados con
el cancer estaban
relacionados con
el uso de Ila
atencion médica,
y si el uso de la
atencion meédica
estaba asociado
con el
funcionamiento
general de los
padres.

La probabilidad de que los padres usaran al
menos un medicamento y la cantidad de
medicamentos  utilizados no  difirieron
significativamente entre los grupos.

Los dos grupos de padres no difirieron
significativamente en el estado de salud
percibido. Las puntuaciones promedio de
depresion parecian similares en todos los
grupos; sin embargo, los padres del grupo con
cancer informaron puntuaciones de ansiedad
mas altas que los padres de comparacion.

Mental Health
Care Utilization
Among Parents
of Children With

Cancer

Hu et al.
2024
(Estados
Unidos)

29.022
participantes.
4.837 familias
de nifios con
cancer (4.210

madres y
4.016 padres)
y
24.185 familias
de nifios sin
cancer (21.444

Caracterizar la
utilizacién de los
servicios de salud
mental entre
padres de nifios
con y sin cancer
utilizando datos
de reclamaciones
comerciales a
nivel nacional.

Proporciones mas altas de visitas
relacionadas con salud mental entre familias
de nifios con en comparacion de familias de
nifios sin  cancer, incluidas visitas
relacionadas con ansiedad [551 (10,6%)
frente a 1688 (7,0%)], visitas relacionadas con
depresion [404 (8,4%) frente a 1468 (6,1%)] y
cualquier visita relacionada con salud [876
(18,1%) frente a 3224 (13,3%)] durante el afio
posterior al indice.

Las familias de nifilos con cancer tenian
mayores probabilidades de que uno o ambos
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madres y
19.591 padres)

padres tuvieran visitas relacionadas con
ansiedad, visitas relacionadas con la
depresion y cualquier visita relacionada con
salud mental durante el afio posterior al
indice.

Las proporciones de visitas relacionadas con
la salud mental fueron consistentemente
mayores para las madres que para los padres,
para padres de nifios con cancer.

Se observaron diferencias similares entre
madres y padres en las visitas relacionadas
con la ansiedad y la depresion.

Psychological
Impact and
Coping
Strategies of
Hispanic
Parents of
Children with
Cancer: A
Qualitative
Study

Ochoa-
Dominguez
et al. 2023

(Estados

Unidos)

15
participantes
(14 madresy 1
padre)

Describir la salud
psicolégica de los
padres hispanos
de nifios
sobrevivientes de
cancer y explorar
sus estrategias de
afrontamiento.

Entre los problemas sociales con que se
enfrentan los padres de nifios con cancer
figuran cambios en las relaciones. La familia y
los amigos se distanciaron del cuidador, o
sintieron que no pudieron estar presentes
para otros miembros de la familia debido a las
altas necesidades del nifio enfermo.

Los participantes también compartieron
experimentar ansiedad social y trastorno de
estrés postraumatico relacionado con la salud
de su hijo. Incluso después de completar el
tratamiento contra el cancer de su hijo, los
participantes continuaron experimentando un
miedo a la recurrencia del cancer.
Expresaron un fuerte sentido de dificultades
financieras y describieron la necesidad de
dejar el empleo para ser el principal cuidador
a tiempo completo de su hijo.

Las estrategias de afrontamiento de los
participantes incluyeron tres temas: enfocado
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en el problema, enfocado en la emocion y
afrontamiento evitativo. La estrategia de
afrontamiento mas comun estaba centrada en
los problemas. La estrategia de afrontamiento
menos comun, evitar, se referia a las formas
en que los participantes trataron de suprimir
sus emociones para hacer frente al
diagnéstico de su hijo.

in the
relationship
between stress
and
psychological
distress in

Connor-Davidson
resilience scale
(CD-RISC), Self-
rating depression
scale (SDS) y Self-

resiliencia en la
relacion entre el
estrés y el
sufrimiento

psicologico en los

Internet-Based Tan et al. 34 Version china de la | Desarrollar un | Se observaron mejoras significativas en
Self-Help 2023 participantes Escala de la Self | programa de | diversas medidas de resultados entre las
Mindful Self- (China) Compassion Scale | autocompasion encuestas de referencia y las encuestas
Compassion (SCS), laversion | consciente para | posteriores a la intervencion. Se observaron
Intervention for china de la Post- | padres de nifios | mejoras en la puntuacién total del SCS, asi
Parents of Traumatic Stress | con céancer y |como en las subescalas de mindfulness y
Children With Checklist—Civilian | explorar su | sobre identificacion.
Cancer: A Pilot version (PCL-C), la | efecto. Se observaron disminuciones significativas en
Study version china de la las puntuaciones generales del indice de
Patient Health calidad del suefio de Pittsburgh, asi como las
Questionnaire subescalas de calidad del suefio, latencia del
Depression Scale- suefno, duracién del suefo, alteraciones del
9 (PHQ-9) vy la suefio y disfuncién diurna. No se encontraron
version china de la diferencias significativas en otras medidas de
Pittsburgh Sleep resultado.
Quality Index
The mediating Luo et al. 258 Perceived stress | Explorar el papel | La puntuacion media de estrés para los
role of resilience | 2024 (China) | participantes scale (PSS), mediador de la | padres de nifios con cancer fue de 19,23, lo

gue indica estrés percibido moderado. La
puntuacion media de resiliencia (62,05) se
consider6 en el nivel medio e inferior. La
puntuacion media de sintomas depresivos y
ansiedad experimentada por los padres
fueron 67,48 y 56,26, respectivamente.
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resiliencia se ve
afectada positiva
y negativamente
por factores de
proteccion y
riesgo,
respectivamente,
en padres chinos
con nifnos
diagnosticados
con cancer.

parents of rating anxiety scale | padres de nifios | Se observé una fuerte correlacion positiva
children with (SAS) con cancer. entre estrés y angustia psicolégica y una
cancer correlacion negativa moderada entre estrés y
resiliencia. La resiliencia también estuvo
negativamente relacionada con el sufrimiento
psicolégico.
Los resultados indicaron que la resiliencia
mediaba parcialmente la relacion entre el
estrés y el sufrimiento psicoldgico.
Resilience Ye et al. 229 Desarrollar el | En general, los padres de nifios con cancer
model for 2017 (China) | participantes Modelo de | tuvieron menores recursos de resiliencia y
parents of Resiliencia para | mayores niveles de ansiedad y depresion.
children with Padres de Nifios | Aunque tenian mas apoyo que la poblacién
cancer in con Cancer | control.
mainland China- (RMP-CC) para | Los andlisis especificos por género revelaron
An exploratory aumentar la | que, a pesar de tener niveles similares de
study comprension de | resiliencia, las madres tenian niveles mas
como la | altos de incertidumbre en la enfermedad,

ansiedad y depresién que los padres.

El afrontamiento valiente se asoci6 altamente
con la resiliencia. El apoyo social se
correlaciono significativamente positivamente
con el enfrentamiento valiente, negativamente
con el sufrimiento emocional y se asocio
negativamente con la incertidumbre en la
enfermedad. La angustia emocional se asocia
negativamente con la resiliencia y tiene un
impacto negativo en la valentia para hacer
frente.
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item PROMIS
Anxiety short form,

25-item Social
Problem- Solving
Inventory-Revised

resolucion de
problemas por
parte de los
cuidadores en
estos resultados

Development Park et al. 41 Para medir la Desarrollar un | EI grupo experimental que participé6 en el
and effects of 2023 (Corea | participantes resiliencia familiar | programa de | programa de promocién de la resiliencia
an internet- del Sur) se utilizé un resiliencia familiar | familiar basado en Internet mostré una
based family instrumento basado en | diferencia mas significativa en los niveles de
resilience- desarrollado por | Internet para | cambio del puntaje total de resiliencia familiar,
promoting Walsh (2015), padres de nifios | sistema de creencias de la resiliencia familiar,
program for traducido al con cancer y | procesos de organizacidon de la resiliencia
parents of coreano y revisado | evaluar su efecto | familiar, procesos de comunicacion de
children with por Han et al. en los niveles de | resiliencia familiar y la funcién familiar.
cancer: A (2019). Comprende | resiliencia Los padres, que estaban dentro de 1 afio del
randomized 32 articulos en una | familiar, diagnéstico de cancer de sus hijos, solicitaron
controlled trial escala Likertde 5 | depresién y | informacién sobre el tratamiento del cancer
puntos, la versién | funcién familiar. infantil y expresaron su satisfaccion con la
coreana de Beck participacion en el programa.
Depression
Inventory y la
escala APGAR.
Psychosocial Quast et 124 Subescala de 4 Caracterizar  la | En general, los cuidadores reportaron calidad
Functioning al.2021 participantes items de salud calidad de vida | de vida relacionada con la salud mental y
Among (Estados mental del Self- relacionada con la | ansiedad dentro de los limites normales.
Caregivers of Unidos) report Patient- salud mental del | Subconjuntos de cuidadores informaron
Childhood Reported cuidador y | niveles clinicos de riesgo psicosocial (11%) y
Cancer Outcomes ansiedad, y | niveles de riesgo calidad de vida relacionada
Survivors Measurement examinar la | con la salud mental (2,5%) y ansiedad (5,7%).
Following Information System | influencia del | Las mujeres reportaron mayor ansiedad que
Treatment (PROMIS)-Global | riesgo psicosocial | los hombres.
Completion Health scale,la 8- | familiar 'y la|La orientacion positiva del problema

relacionado con una mejor calidad de vida
relacionada con la salud mental y menor
ansiedad. La impulsividad/descuido y
evitacion se asociaron con mayor ansiedad.
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(SPSI-R) Short
Form, PAT 2.0,

The
measurement
scale of
resilience
among family
caregivers of
children with
cancer: a
psychometric
evaluation

Toledano-
Toledano et
al. 2019
(México)

330
participantes
(272 mujeres y
58 hombres)

Sociodemographic
variables
guestionnaire for
research on family
caregivers of
children with
chronic diseases
(Q-SV), Mexican
resilience scale
(RESI-M), Beck
anxiety inventory
(BAI), Beck
depression
inventory, second
edition (BDI-II),
Parental stress
scale (PSS),
Psychological well-
being scale (PWS)
y Marlowe-Crowne
social desirability
scale (MCSC).

Probar la
confiabilidad y
estructura
factorial de Ila
Escala Mexicana
de Medicion de la
Resiliencia
(RESI-M),
describir su
distribucion,
evaluar su
relacion con
variables
sociodemogréfica
s y verificar su
validez

concurrente con
el bienestar
psicolégico,
depresion,

ansiedad y estrés
parental, y su
independencia de
la  deseabilidad
social.

Las puntuaciones totales de las escalas de
depresién, ansiedad y estrés parental no
siguieron una distribucion normal. Las
correlaciones entre la puntuaciéon total del
RESI-M y sus cinco factores y el bienestar
psicologico fueron significativas y positivas.
Las correlaciones entre la puntuacion total del
RESI-M y sus factores y la depresién fueron
significativas y negativas. Al igual que en el
caso de las correlaciones entre el estrés
parental y la resiliencia, la fuerza de la
asociacion con la competencia social fue baja.
La puntuacion total de RESI-M y cuatro de sus
cinco factores también se correlacionaron
negativamente con la ansiedad con una baja
fuerza de asociacion. El factor de estructura
era independiente de la ansiedad.
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Effect of
Resilience-
based Group
Therapy
Intervention on
Coping in
Mothers of
Children with
Cancer: A
Randomized
Clinical Trial

Hoseinzadeh
et al. 2019
(Iran)

48
participantes

GHQ-28 y Coping
Health Inventory
for Parents (CHIP)

Determinar el
efecto de la
intervencion  de
terapia de grupo
basada en la
resiliencia sobre
el enfrentamiento
en las madres de
nifios con cancer

Se observé una diferencia significativa en las
puntuaciones medias de integracion entre el
grupo de intervencion y el grupo de control.
Hubo una diferencia significativa entre los dos
grupos en términos de puntajes medios de
apoyo social y percepcion del estado de salud.
La media de los puntajes de apoyo social y
percepcion del estado de salud en el grupo de
intervencion fue de 39,88 (2,81) y 22,72 (5,91)
y en el grupo de control fue de 16,87 (4,19) y
10,95 (2,01), respectivamente.
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4.3 RESULTADOS DE LOS ESTUDIOS INCLUIDOS

4.3.1 CALIDAD DE VIDA, ANSIEDAD Y DEPR,ESION EN LOS PADRES
DE NINOS CON CANCER POST-DIAGNOSTICO

Wakefield et al. (18) crearon “Cascade”, una intervencion de videoconferencia grupal
basada en los principios de la terapia cognitivo conductual (TCC), con un grupo de
padres gque reciben apoyo entre pares, sin terapia cognitivo conductual.

Observaron que los padres de Cascade no informaron mejoras en la ansiedad, la
depresioén, la comunicacién, la preocupacion por la salud de sus hijos, las actividades
diarias, su autonomia o el miedo a la recurrencia del cancer en comparacion con el
grupo de apoyo de pares o los padres en lista de espera, por lo que concluyeron que
Cascade no mejoro significativamente la calidad de vida de los padres.

Asimismo, Lundgren et al. (19) desarrollaron una intervencion de autoayuda basada en
terapia cognitiva conductual de baja intensidad administrada por Internet (EJDeR) y
examinaron la viabilidad y aceptabilidad de esta.

Los padres describen que, durante el tratamiento del nifio, todas las metas de su vida
se centraron en la curacion de su hijo y, una vez finalizado, les resulté dificil identificar
nuevas metas.

Se describieron sintomas depresivos y cambios de humor negativos, y se identificaron
preocupaciones relacionadas con la productividad financiera y laboral, con dificultades
para mantener o retomar la vida social. Los padres reportaron sentimientos elevados de
preocupacion y/o ansiedad sin poder identificar una razén, y manifiestan que se
consideran mas sensibles al estrés que antes de que su hijo estuviera enfermo.
Igualmente, Ochoa-Dominguez et al. (13) hablan de que los padres de nifios con cancer
gue participaron en su estudio experimentaron cambios en las relaciones, la familia y
los amigos se distanciaron del cuidador, o sintieron que no pudieron estar presentes
para otros miembros de la familia debido a las altas necesidades del nifio enfermo.

Manifestaron también ansiedad social y trastorno de estrés postraumatico relacionado
con la salud de su hijo. Los participantes describieron la necesidad de dejar el empleo
para ser el principal cuidador a tiempo completo de su hijo, lo que los llevd a
experimentar dificultades econdémicas, ya que sus responsabilidades de cuidado
dificultaban el cumplimiento de sus responsabilidades financieras (13).

Barrett et al. (20) dicen en su estudio que varios de los padres participantes habian
asumido un rol de cuidador durante la fase de tratamiento, y en algunos casos habian
renunciado al empleo para hacerlo. Esto se sumé al desafio de tener que reajustarse de
nuevo a la "vida normal” tras la curacion de su hijo.

En el estudio realizado por Rahmani et al. (21) con 148 participantes, casi el 41,2% (n =
61) y el 32,4% (n = 48) de ellos tenian sintomas clinicos de ansiedad y depresion,
respectivamente.

Examinando la calidad de vida relacionada con la salud (HRQOL), el estrés y la angustia
psicolégica en padres de nifios pequefios diagnosticados con cancer, Morhun et al. (22)
encuentran que, de 33 participantes, 6 (18,2%) de los padres informaron haber
experimentado estrés postraumatico y 7 (21.2%) reportaron haber experimentado
angustia psicolégica.
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En comparacion con la poblacion normal, la calidad de vida de los padres de nifios con
cancer fue menor en 4 de los 8 dominios estudiados, entre los que se incluyen la
vitalidad, la salud mental, la limitaciéon de roles emocionales y percepciones de la salud
general

Liu et al. (23) compararon la salud mental de padres y madres de un hijo con cancery
padres y madres de nifios sanos, y encontraron que tanto las madres como los padres
de nifios enfermos experimentaron una tasa mas alta de trastornos mentales. De la
misma forma, Hu et al. (24) estudiaron que existen proporciones mas altas de visitas
relacionadas con salud mental entre las familias de nifios con cancer, en comparacion
con familias de nifios sin cancer. Coinciden en que las familias de nifios con cancer
tenian mayores probabilidades de que uno o ambos padres experimentaran visitas
relacionadas con ansiedad, depresion o con la salud mental en general.

Al contrario, Quast et al. (25) informaron de que, en general, los cuidadores reportaron
calidad de vida relacionada con la salud mental y ansiedad dentro de los limites
normales, asi como patrones mas adaptativos de resolucion de problemas que las
normas comunitarias. Aun asi, profundizando un poco mas, estudiaron que
subconjuntos de cuidadores informaron niveles clinicos de riesgo psicosocial (11%) y
niveles de riesgo calidad de vida relacionada con la salud mental (2,5%) y ansiedad
(5,7%). Estudiaron que el riesgo psicosocial y la orientacion negativa del problema
(NPO) se relacionaron con una calidad de vida relacionada con la salud mental méas
pobre y mayor ansiedad, mientras que la orientacion positiva del problema relacionado
con una mejor calidad de vida relacionada con la salud mental y menor ansiedad.

4.3.2 ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

4.3.2.1 USO DE MEDICACION

Wikman et al. (26) investigaron el uso de medicamentos psicotropicos en padres de
sobrevivientes de cancer adolescente desde la fase aguda post-diagnéstico hasta dos
afos después del diagnéstico de cancer.

En su estudio concluyeron que el uso de cualquier medicacién psicotropica aumentd en
las madres desde el momento de indice (momento de diagndstico), hasta los dos afios
después del indice, pero no entre los padres. Por otra parte, los padres tuvieron un
mayor riesgo de usar ansioliticos e hipnéticos/sedantes durante los primeros seis meses
después del diagnéstico del nifio, en comparacién con las madres, que, aun asi, tuvieron
también un riesgo alto de usar ansioliticos e hipnéticos/sedantes durante esta etapa.

Hill et al. (27) realizaron un estudio con 85 participantes, cuyo objetivo principal se
centrd, entre otras cosas, en identificar tipos de intervenciones utilizadas por familiares
en duelo. Identificaron que el uso de medicamentos fue del 50% entre las madres (n =
43) pero del 17% (n=9) y 5% (n=4) entre los padres y hermanos, respectivamente.

Hsu et al. (28) investigaron la naturaleza y el alcance del uso de atencién médica y
medicamentos por parte de los padres de nifios sobrevivientes de céancer,
comparandolos con padres de nifios sanos, y determinaron que la probabilidad de que
los padres usaran al menos un medicamento y la cantidad de medicamentos utilizados
no difirieron significativamente entre los grupos. Ademas, entre los grupos, la categoria
utilizada con mayor frecuencia fueron los suplementos (27,3% del grupo de cancer,
26,7% de las comparaciones), seguida de medicamentos psicotropicos (antidepresivos,
ansioliticos y estabilizadores del estado de animo; informados por el 18,2% y el 13,3%
de los grupos de cancer y de comparacion, respectivamente).
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4.3.2.2. TERAPIAS Y APOYO PSICOLOGICO

En el estudio “Cascade” realizado por Wakefield et al. (18) los padres de Cascade
informaron que se sentian seguros de utilizar un mayor nimero de habilidades de TCC
que los padres en lista de espera y los de grupos de apoyo de pares a corto plazo, pero
esto no se tradujo en un uso real de habilidades de TCC. Sin embargo, Wakefield et al.
(29) habian realizado un estudio previo en 2016 para evaluar la viabilidad y aceptabilidad
de “Cascade’, la estructura de este parecia factible para los participantes y, en general,
se observo buena adherencia a la intervencion.

Definieron Cascade como un foro “no amenazante” y “honesto” que les proporcionaba
un contexto para la reflexion y el procesamiento, y fomentd la compresion de que “no
estaban solos”. Los datos de YSQ indicaron que los padres estaban muy satisfechos
con Cascade y que saldaba sus necesidades.

Ochoa et al. (30) estudiaron si la etnia hispana tenia efectos moderadores en la
asociacion entre los recursos para enfrentar sintomas depresivos. En este caso, los
padres hispanos reportaron niveles mas bajos de apoyo social, niveles mas altos de
religiosidad y espiritualidad, y mayores puntajes de sintomas depresivos que los padres
no hispanos.

En el estudio de Barrett et al. (20) se habla de la necesidad percibida de apoyo
psicolégico para los miembros de la familia de un nifio con cancer, y se observa que fue
reiteradamente expresada tanto por los supervivientes, como por sus padres.

Los padres describieron altos niveles de angustia durante el diagndstico y tratamiento
de su hijo y comentaron que se sintieron particularmente vulnerables al final del
tratamiento.

Los participantes describieron multiples desafios en el acceso al apoyo psicolégico, ya
sea durante o después del tratamiento del cancer ya que no se les ofrecié apoyo en el
momento del diagnéstico, y expresaron que no podian acceder rutinariamente al apoyo
psicologico, asi como el deseo de mejorar los servicios de apoyo para unidades
familiares enteras desde el momento del diagndstico (20).

Tan et al. (31) desarrollaron un programa de autocompasion consciente para padres de
nifios con cancer con el que observaron mejoras significativas en diversas medidas de
resultados entre las encuestas de referencia y las encuestas posteriores a la
intervencion, obteniendo disminuciones significativas en las puntuaciones generales del
indice de calidad del suefio de Pittsburgh, asi como las subescalas de calidad del suefio,
latencia del suefio, duracion del suefio, alteraciones del suefio y disfuncién diurna.

Se observé una diferencia significativa en las puntuaciones medias de integracion entre
el grupo de intervencion y el grupo de control en el estudio que realizaron Hoseinzadeh
et al. (32) para determinar el efecto de la intervencion de terapia de grupo basada en la
resiliencia sobre el enfrentamiento en las madres de nifios con cancer.

Hubo una diferencia significativa entre los dos grupos en términos de puntajes medios
de apoyo social y percepcion del estado de salud.

4.3.2.3 RESILIENCIA

La resiliencia se define como la capacidad de un ser vivo frente a un agente perturbador
0 un estado o situacion adversos.
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Habibpour et al. (33) evaluaron la resiliencia y sus predictores entre los padres de nifios
con cancer. Encontraron que la resiliencia tuvo relaciones significativas con el género
de los nifios, la duracion de la enfermedad del cancer, el género de los padres, la
situacion financiera y el nivel educativo de las madres, la situacion laboral de las madres
y la situacion laboral de los padres. Sin embargo, no tuvo relaciones significativas con
el tipo de malignidad, lugar de residencia, nivel educativo de los padres, numero de hijos
y edad de los nifios afligidos.

Los predictores mas significativos de resiliencia fueron el estado financiero, el sexo de
los padres, la situacion laboral de los y el sexo de los nifios. Estos predictores
representaron el 23%, 14%, 13% y 12%, respectivamente, de la varianza de la
resiliencia.

Ye et al. (34) desarrollaron el Modelo de Resiliencia para Padres de Nifios con Cancer
(RMP-CC) para aumentar la comprension de como la resiliencia se ve afectada positiva
y negativamente por factores de proteccion y riesgo, respectivamente, en padres chinos
con nifios diagnosticados con cancer.

Obtuvieron que, en general, los padres de nifios con cancer tuvieron menores recursos
de resiliencia y mayores niveles de ansiedad y depresién. Aunque tenian mas apoyo
que la poblacién control.

El afrontamiento valiente se asocid altamente con la resiliencia. ElI apoyo social se
correlacion6 significativamente positivamente con el enfrentamiento valiente,
negativamente con el sufrimiento emocional y se asocié negativamente con la
incertidumbre en la enfermedad. La angustia emocional se asocia negativamente con la
resiliencia y tiene un impacto negativo en la valentia para hacer frente (34).

De la misma manera, Park et al. (35) elaboraron un programa de resiliencia familiar
basado en Internet para padres de nifios con cancer, y evaluaron su efecto en los niveles
de resiliencia familiar, depresion y funcion familiar.

El grupo experimental que particip6 en el programa de promocién de la resiliencia
familiar basado en Internet mostré una diferencia mas significativa en los niveles de
cambio del puntaje total de resiliencia familiar, sistema de creencias de la resiliencia
familiar, procesos de organizacion de la resiliencia familiar, procesos de comunicacién
de resiliencia familiar y la funcion familiar (35).

Toledano-Toledano et al. (36) también realizaron un estudio en el que probaron la
confiabilidad y estructura factorial de la Escala Mexicana de Medicidn de la Resiliencia
(RESI-M), y encontraron que la fuerza de la asociacién con la puntuacion total y los
factores de fortaleza/autoconfianza, competencia social y apoyo familiar fueron medios,
y la asociacidn con los factores de apoyo social y estructura fue baja.

Determinaron que la fuerza de la asociacion con la competencia social fue baja, al igual
gue en el caso de las correlaciones entre el estrés parental y la resiliencia.

Luo et al. (37) exploraron el papel mediador de la resiliencia en la relacion entre el estrés
y el sufrimiento psicoldgico en los padres de nifios con cancer, y observaron que existia
una correlacion positiva entre estrés y angustia psicolégica, y una correlacion negativa
moderada entre estrés y resiliencia.

Maria Trashorras Cendan



Trabajo Fin de Master ue Esjgg;s;dad

4.3.3 DIFERENCIAS ENTRE PADRES Y MADRES A LA HORA DE
AFRONTAR LA ENFERMEDAD

Quast et al. (25) determinaron en su estudio sobre la calidad de vida relacionada con la
salud mental del cuidador y ansiedad, que las mujeres reportaron mayor ansiedad que
los hombres. Por otro lado, Rahmani et al. (21) no encontraron diferencias significativas
entre la media de las puntuaciones de ansiedad y depresion de madres y padres.

Wikman et al. (26) observaron que los padres tuvieron un mayor riesgo de usar
ansioliticos e hipnoéticos/sedantes durante los primeros 6 meses después del
diagnéstico del nifio, en comparacion con las madres. No obstante, las madres también
tuvieron un riesgo alto de uso de ansioliticos e hipnoticos/sedantes durante este periodo.

Las madres que no habian recibido prescripcion de medicacién psicotropica durante los
primeros 6 meses tuvieron un mayor riesgo de uso de antidepresivos desde los 6 meses
hasta los 2 afios después del diagnéstico del nifio, mientras que aquellas que habian
recibido una prescripcién de medicacién psicotropica durante los primeros 6 meses no
tuvieron ningun riesgo mayor de prescripcion adicional de medicacién. Con respecto a
los padres, se observé que en aquellos que habian recibido una prescripcién temprana,
hubo un mayor riesgo de uso de ansioliticos a partir de los 6 meses después del
diagnéstico de cancer del nifio (26).

En un estudio sobre la salud mental a corto y largo plazo entre los padres y madres de
nifios con cancer, comparandolos con madres y padres de nifios sanos, realizado por
Liu et al. (23), se observd que en el quinto afio antes del diagndstico, las tasas de
contactos hospitalarios por trastornos de salud mental fueron de 4,59 casos por 100
personas-afio en padres de nifios con cancer, 3,65 en las comparaciones emparejadas,
5,58 en madres de nifios con cancer y 5,61 en las comparaciones emparejadas.

En el séptimo afio después de la fecha indice, las tasas fueron de 12,57 en padres de
nifios con cancer, 9,59 en padres de comparaciones emparejadas, 18,66 en madres de
nifios con cancer y 13,27 en madres de comparaciones emparejadas (23).

Teniendo en cuenta las diferencias en la salud mental de los padres antes del
diagnéstico de cancer en los nifios, el estudio encontrdé que, en comparacién con los
padres compatibles, tanto las madres como los padres de nifios con cancer
experimentaron una tasa mas alta de trastornos de salud mental (23).

Hu et al. (24) determinaron en su estudio que las proporciones de visitas relacionadas
con la salud mental fueron consistentemente mayores para las madres que para los
padres [617 (14,7%) frente a 336 (8,4%)] para padres de nifios con cancer; y 2253
(10,5%) frente a 1267 (6,5%) para familias de nifios sin cancer. De todas formas, se
observaron diferencias similares entre madres y padres en las visitas relacionadas con
la ansiedad y la depresion.

Los andlisis especificos por género del estudio realizado por Ye et al. (34), revelaron

gue, a pesar de tener niveles similares de resiliencia, las madres tenian niveles mas
altos de incertidumbre en la enfermedad, ansiedad y depresién que los padres.
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5 DISCUSION

Se ha evaluado el impacto psicol6gico en los padres, madres y cuidadores de nifios con
cancer ante el diagnostico y evolucion de la enfermedad, asi como el impacto que
supone para su calidad de vida, las diferencias entre los padres y las madres y las
estrategias de afrontamiento que pueden poner en practica.

Aungue muchos nifios debutan con un cancer cada afio, la realidad es que no deja de
ser una enfermedad de baja incidencia, comparandola con el cancer en adultos.
Los sintomas y los signos suelen ser inespecificos en los nifios, simulando
enfermedades de curso benigno en la mayoria de las ocasiones, lo que provoca que no
sea tan facil de diagnosticar (38,39).

Esto lleva a que el nifio y su familia sean sometidos a varias pruebas y meses de estrés,
en los que ninguno de ellos esta bien, hasta que finalmente obtienen un diagndstico que
no quisieran recibir, y que sera el desencadenante de muchas situaciones angustiosas
a partir de entonces (38,39).

La realidad es que existen muchos estudios que afirman que la calidad de vida de los
cuidadores de nifios con cancer, que suelen ser los padres y madres de estos,
disminuye en el momento en el que reciben el diagnostico, y de ahi en adelante. De
hecho, Morhun et al. (22) estudiaron que la calidad de vida de los padres de nifios con
cancer es peor que la de los padres que no tienen un hijo enfermo.

Ante la evidencia de como la calidad de vida de estos padres disminuye, Wakefield et
al. (18) crean “Cascade”, una intervencién de videoconferencia grupal basada en los
principios de la TCC, de la que no obtuvieron un resultado muy positivo, ya que Cascade
no lleg6é a mejorar significativamente su calidad de vida.

Aungue es cierto que en el estudio de Quast et al. (25) se incluyeron cuidadores de
nifios con cancer que reportaban niveles de calidad de vida y ansiedad dentro de los
limites normales, se estudiaron subconjuntos de estos cuidadores que reportaron
niveles clinicos de riesgo psicosocial y niveles de riesgo calidad de vida relacionada con
la salud mental y ansiedad. De hecho, Rahmani et al. (21) encontraron que un
porcentaje importante de los padres participantes en su estudio manifestaba sintomas
de ansiedad y depresion. De igual modo, Hu et al. (24) encontraron que los padres de
nifios con cancer en comparaciéon con padres de nifios sanos tienden a acudir a mas
citas médicas, relacionadas con ansiedad, depresion y salud mental. Asimismo, Liu et
al. (23) determinaron que tanto las madres como los padres de nifios enfermos
estudiados experimentaron una tasa mas alta de trastornos mentales.

La noticia afecta directamente a la salud mental de los padres, provocando niveles muy
elevados de estrés, depresion y ansiedad. A su vez, estos experimentan cambios en las
relaciones de amistad y familiares, y muchas veces se distancian por falta de
comprension por su parte, o por el tiempo que exige la enfermedad de sus hijos. Influye
también a nivel econémico, pues se ven obligados a abandonar sus puestos de trabajo
en muchas ocasiones, dedicando el 100% de su tiempo a su hijo enfermo (13,19).

Los numerosos sintomas de ansiedad y depresion que los padres pueden manifestar
influirdn negativamente en su calidad de vida.

Incluso una vez superada la enfermedad, a muchos padres les cuesta volver a su rutina
de antes del diagnéstico. Pueden sufrir episodios de estrés postraumético,
rememorando constantemente lo que sus hijos han pasado, con el miedo de una
recidiva futura (20,21).
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Para sobrellevar la enfermedad, ponen en marcha estrategias de afrontamiento que
pueden ir desde el desarrollo de la resiliencia, la espiritualidad o religiosidad hasta la
evitacion o supresion emocional (40).

Wikman et al. (26) analizaron que el uso de medicacion psicotrépica aumento en las
madres de nifios con cancer desde el momento de diagndstico. También aumentd por
parte de los padres, pero lo hizo durante los primeros seis meses después del
diagnéstico.

En la literatura revisada se concluy6 que padres y madres de nifios con cancer tenian
un riesgo mayor, o consumian con mas frecuencia medicacion psicotropica, en
comparacion con padres y madres de nifios sanos. A su vez y a excepcion de Rahmani
etal. (21), que no encontraron diferencias significativas entre padres y madres hablando
de depresion y ansiedad, el resto de los estudios incluidos coinciden en que las madres
reportan mayor ansiedad y depresion, y tienden a consumir mas medicacién que los
padres (26).

Cada uno de los padres y madres de nifios con cancer afronta la enfermedad de forma
diferente. Se han creado y estudiado diferentes programas que fomentan la
comprension de que “no estan solos”, la autocompasién o terapias de grupo basadas
en la resiliencia, de los que se obtienen resultados positivos. Por otro lado, Barrett et al.
(20) hablan en su estudio de las dificultades de acceso al apoyo psicolédgico y del deseo
de cambio en este aspecto.

Se han incluido varios articulos que estudian la resiliencia familiar, que observan que se
ve afectada negativamente con la llegada del diagnéstico y progresion de la
enfermedad.

En uno de ellos, se puso en marcha un programa de resiliencia familiar basado en
Internet para padres de nifios con cancer, que demostré que el grupo participante mostro
diferencias significativas en varios aspectos de la resiliencia familiar (35).

Como se ha comentado anteriormente, el diagndstico de cancer infantil supone un ajuste
en la dinamica y funcionamiento familiar, que resulta en un constante desafio de
adaptacion y comprension de las necesidades de cada miembro de la familia. Es
importante conocer como la familia se enfrenta a su nueva realidad, y es por eso por lo
gue se deberia resaltar el enfoque de resiliencia como una alternativa para satisfacer
las demandas y dificultades de padres y madres de nifios con cancer (41).

A pesar de los hallazgos relacionados con la calidad de vida y el impacto psicologico
gue supone en los padres recibir una noticia como la de que su hijo tiene cancer, asi
como las formas de afrontarlo que cada padre o madre puede llevar a cabo, el estudio
estuvo limitado por el acceso a varios articulos que cumplian los criterios de inclusion,
y de los que no fue posible disponer para lectura a texto completo.

Por otra parte, seria interesante estudiar como impacta el diagnostico de cancer infantil
en la calidad de vida de los padres en Espafia, y las herramientas que el sistema de
salud espafiol les ofrece para sobrellevarla, debido a que todos los estudios incluidos
en esta revisién han sido llevados a cabo en otros paises, con una organizacion de
recursos para proveer servicios de salud a la poblacion diferente a la espafiola.
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6 CONCLUSIONES

El diagnéstico de cancer de un nifio influye negativamente en la salud mental de su
padre, madre o cuidador principal, afectando y alterando muchos aspectos de la vida
gue hasta ese momento llevaban, y, en consecuencia, su calidad de vida.

El diagndstico de cancer infantil de un hijo aumenta la probabilidad de que los padres y
madres de ese nifio consuman medicacion psicotrépica y necesiten terapias de apoyo
psicolégico, en comparacién con padres de nifios sanos. Con todo, las madres de nifios
con cancer tienden a sufrir mas depresion, estrés y ansiedad, y a consumir mas
medicacién que los padres de nifios con cancer.
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